ANEXO 2. INSTRUMENTOS DE LOS GRUPOS FOCALES

/V

En la dinamica de trabajo del grupo director del Proyecto Al Lado del Menor en situacidn de
adversidad en salud se presentd, en el IV plenario, la publicacién “La Experiencia Importa”,
gue recoge las opiniones sobre comunicacién y trato en los servicios de salud mental,
teniendo en cuenta la opinién de sus usuarios. (Ver Anexo 1: Asi se realizé Al Lado del
Menor..., del documento base Llamando a la Puertazul).

A partir de lo cual, el grupo director encarga a un subgrupo de trabajo que presente en el
proximo plenario un proyecto de publicacién similar, para recoger la opinidon de los
afectados en los procesos de atencidn a los menores en situacién de adversidad en salud.
En el siguiente plenario se presenta el primer proyecto del mismo, que plantea la recogida
de la opinidon de los implicados en el proceso:

= La opinidon de los menores afectados, a través del desarrollo de tres talleres de
participacion.

= La opinién de los padres y de los profesionales, a través de procesos de investigacion
cualitativa que, posteriormente, se concretaron en dos grupos focales:

0 De padres con hijos fallecidos, con el apoyo directo de la asociacién Alma y
Vida.

0 De los profesionales del ambito de los servicios y de las asociaciones,
implicados en los procesos de atencion.

A lo largo del encargo el grupo director, en su conjunto, actué como asesor y validador del
proyecto, en las sesiones correspondientes al V plenario y al taller de validacion (Ver anexo
1: Asi se realizé Al Lado del Menor). El proceso de elaboracién que, por tanto, se encuentra
imbricado como un producto mds del la Estrategia Al Lado del Menor..., cobra entidad
propia y toma la denominacién de Abriendo la Puertazul, que recoge la opinion de los
afectados.

Dado que el Anexo 1 de esta publicacidn detalla los instrumentos utilizados en los talleres de
participacién de menores afectados, y padres de menores afectados con problemas de
comunicacion, el Anexo 2 se dedica especificamente a detallar el proceso de elaboracién y
realizacion de los grupos focales.
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I. PROCESO DE PLANIFICACION Y REALIZACION DE LOS GRUPOS FOCALES

Una vez configurado el grupo de trabajo, que refleja el apartado de autoria y créditos, se
realiza la ficha general del proyecto, un perfil del producto esperado para responder a la
pregunta ¢Qué opinan los implicados?, y las hojas de ruta correspondientes.

FICHA DEL PROYECTO ABRIENDO LA PUERTAZUL
¢Qué opinan los implicados en el proceso de atenciéon a menores en situacion de
adversidad en salud?

NOMBRE DEL PROYECTO ABRIENDO LA PUERTAZUL

MARCO DE REALIZACION PROYECTO CRECIENDO AL LADO. Serie Puertazul
Amparo Carmona Casado. Coordinadora Voluntariado Paliativos.
Asociacidon Almay Vida
Francisco Sdnchez Rodriguez. AT de DDPP. Médico Salud Publica.
Estrella Molina Guilabert. AT de DDPP. Lda. en Periodismo
José Miguel Garcia Dominguez. AT C. Sy B. S. Psicélogo
AUTORES Victoria Llamas Martinez. AT C. Sy B. S. Enfermera
Guadalupe Longo Abril. AT C. Sy B. S. Enfermera
Remedios Orozco. FEAPS. Psicopedagoga
Marcos Zamora Herranz. AUTISMO Sevilla. Terapeuta
Rosa M2 Diaz Olmo. FEAPS. Psicdloga
Francisco Garcia. Profesor Aula Hospitalaria
Asesoria general y validacion:
COLABORADORES Antonio Sagués Amadé y Rafael Muriel. Jefe de Servicio y Asesor
Técnico del Servicio de Atencidn Sociosanitaria, respectivamente.
Se trata de una publicacion que recoge la opinion de todos los
RESUMEN implicados en el proceso de atencién a menores con adversidad en
salud

l. LA OPINION DE LOS MENORES AFECTADOS

. LA OPINION DE LOS PADRES DE M. AFECTADOS PROBLEMAS
GUION DE DESARROLLO COMUNICACION

. LA OPINION DE LOS PADRES CCPPMM

V. LA OPINION DE LOS PROFESIONALES IMPLICADOS
Talleres de participacion de menores y padres.

RESUMEN Cap. Iyl
METODOLOGICO Técnicas de investigacidn cualitativa: Grupos focales (CCPPMM y
Profesionales). Cap. lll y IV
Fase de diseno del perfil del producto esperado: noviembre —
diciembre 2012
CRONOGRAMA Fase de realizacion: noviembre 2012 — marzo 2013
Fase de propuesta Borrador publicacion:
abril — mayo 2013
ANEXO PERFIL Perfil participantes de los talleres y de los grupos focales
PARTICIPANTES
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ABRIENDO LA PUERTAZUL: ¢Qué opinan los implicados?
PERFIL DE PRODUCTO ESPERADO

APARTADOS ‘ CONTENIDOS ‘ FUENTES / METODO ‘
|. LA OPINION DE LOS Sobre domicilio, centros Talleres 1 v 2
MENORES AFECTADOS sanitarios, c. educativos y
Il. LA OPINION DE LOS PADRES s
Recoger la opinion de los que Taller de las

DE M. AFECTADOS
PROBLEMAS COMUNICACION

no se expresan verbalmente

asociaciones: 3

1. LA OPINION DE LOS PADRES
CCPPMM

Noticias, proceso, ultimos dias
y duelo

Grupo focal en Jaén, con
Sevilla

IV. LA OPINION DE LOS

Itinerario de atencidn

Grupo focal Sevilla

PROFESIONALES IMPLICADOS compartida Delegacion
HOJA DE RUTA GRUPOS FOCAL JAEN — SEVILLA
(OPINION DE LOS PADRES CCPPMM)
FASES CUALITATIVA REFERENTE CRONOGRAMA 2013

SELECCION PARTICIPANTES

Amparo Carmona

12 quincena de enero

PROCESO DE CONTACTO

Amparo Carmona

22 quincena de enero

REALIZACION G. F.

J. Miguel Garcia, Rafael Muriel
y Francisco Sanchez

22 quincena de febrero

TRANSCRIPCION

Estrella Molina y
J. Miguel Garcia

Marzo vy abril

ANALISIS DEL CONTENIDO

J. Miguel Garcia, Rafael
Muriel, Francisco Sdnchez y
Rocio Hidalgo

Mayo, junio y julio

DISENO Y PROPUESTA
DE PUBLICACION

Monica Padial

Diciembre
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HOJA DE RUTA GRUPO FOCAL SEVILLA DELEGACION

FASES CUALITATIVA

SELECCION PARTICIPANTES

(OPINION DE PROFESIONALES)

REFERENTE

Francisco Sanchez y
J. Miguel Garcia

CRONOGRAMA 2013 ‘

22 quincena de enero

PROCESO DE CONTACTO

E. Molina y F. Sanchez

12 quincena de febrero

REALIZACION G. F.

J. Miguel Garcia, Rafael Muriel
y Francisco Sanchez

22 quincena de febrero

TRANSCRIPCION

Estrella Molina y
M2 Jesus Ramos

Marzo, abril
Septiembre - octubre

ANALISIS DEL CONTENIDO

J. Miguel Garcia, Rafael
Muriel, Paco Sanchez y Rocio
Hidalgo

Octubre - noviembre

DISENO Y PROPUESTA
DE PUBLICACION

Monica Padial

Diciembre
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Il. INSTRUMENTOS PARA LA REALIZACION, ANALISIS Y OBTENCION DE RESULTADOS

1. DOCUMENTOS DE CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LOS PARTICIPANTES:

T E AR L
PROYECTO CRECIENDO AL LADO tusdaciin
GRUPO FOCAL DE PADRES DE HUOS QUE HAN FALLECIDO
JAEN 18022013
ENTREVIETADO
Apellkdos y Nosmbine AL Edvrd
Doamicl¥e Locokdod Proviachs Cod, Poshal
Teldfor Nivel e Estucks: | Bdsko 0 Medio o Supenor Profesion
CONYUGE fPAREN
Mg Edvrd
Hheel de Exhadlos: o Bdsko oMadio o Supesior m
HLUDYHILA FALLECIDD PADRE/MADRE
Muotho Falecimbenog Edad | Edad de ambos al fal Mo nte:
NOMBRE HERMANDS/AS EDAD AL FALLECIMIENTO HERMAND ¥ ACTUAL :
OTRAS PERSOMAS DE LA UNIDAD FAKILIAR O DE CONVINENCIA
Redaclan fFarenteson; Edra

Arepta participar coma entrevidtadaya en una sesidn de grupo focal, enmarcade dentro de ka Estrategia Creciendo Al
Lada, de la Fundacitn Gota de Lsche y la Congejeria die Salud v Bienestar Social de la Junta de Andalucia, a celsbrar o dia
13 de febrera de 2013

La sesidn serd grabada en awdio, con la finalidad de obtener inforrmacidn para realizar el andlisis comrespondiente,
articular la opinidn de los implicados, en el proceso de atencin de los menares con problemas. de adversidad en salud,

Dicha publcacidn estd enmarcada dentro del Proyecto Creciendo &l Lado, bajo [a denominacidn “Abriendo la Puerta
Azul”.

Doy mi avtorizadon para que [a grabadin pueda ser utiizada, $in fines comendales, en otros proyectos de la Fundacion
Gata de Leche yfo Congejeria de Salud y Bienestar Sociad de la Junta de Andalucia, relacionades con of tera tratade. En
la grabacién no aparecerd nimgdn dato de cardder personal.

Ambas nstituciones, Fundacidn Gota de Leche y Corsejeria de Salud y Bienestar Socal de la Junta de Andaluda,
garantizan tanto e anonimate como b confidenciabidad de la informacidn recogida, y su wso restringido al chjeto
explicitado anteriarmente.

LESERVACIONES:

En lmén, a 1B de febrero 2013
El Entrevistado,
(i |

Fdio.
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JE E R
PROYECTO CRECIENDO AL LADO
GRUPO FOCAL DE PROFESIONALES
SEVILLA 25022013
ENTREVISTADO

Apalidios y Nombea BNL Edad
‘Dovmveitia Locakdad Prosincia Tad Posial
Terdfana Profesian

Acepta participar come entrevistadaya en una sesién de grupo focal, enmarcado dentro de ka Extrategia Creciendo Al
Lado, de |a Fundacién Gota de Leche y la Contejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia, a oslebrar &l dia
25 dee febreno de 2013,

La sesidin serd grabada en audio, con la finalidad de obtener infoernacidn para realizar el andliss comespondiente, y
articular |a opinidn de los implicados, en el proceso de atencitn de los menores con problemas de adversidad en salod.
Dicha publicacidn estd enrmarcada dentro del Proyecto Creciendo Al Lado, bajo la denominacidn “Abriendo la Puerta
Azul®.

Doy mil autorizacidin para que la grabadin pueda ser utizada, sin fines comendiales, en otros proyectos de |a Fundaddn
Gota de Leche yfo Consejeria de Salud y Bienestar Social de I Junta de Andalucia, relacionados con ef bera tratado. En
Ia grabacitn no aparecerd ningdn dato de cardcter personal.

Amboe institucionss, Fundaddn Gota de Leche y Corsejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andaluda,

garantizan tanko & anonimate come b confidencialidad de la informacidn recogida, y su o restingido al objeto
explicitadn anberiormerte.

OBSERVACIOMES:

En  Sevilla, 25 de febrero de 2013
El Entresistado,

[y
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2. GUION DE REALIZACION (PREGUNTAS ORIENTATIVAS)

IMPLEMENTACION DEL GRUPO FOCAL PADRES DE MENORES FALLECIDOS
JAEN 18 FEBRERO 2013

PRESENTACION 15’
1. Ronda de presentacion

Ficha de perfil sociodemografico y Consentimiento Informado
3. Presentacion de la finalidad del grupo (Itinerario)

N

I.  PREGUNTAS SOBRE LA NOTICIA 30°

P 1. ¢Quién y como le dio la noticia?

P 2. éComo fue el proceso de adaptacién?

P 3. ¢Qué papel cree que tienen las asociaciones y de los servicios en esta fase?
P 4. {Qué propuestas harian para mejorar?

AMPLIAR/ INSISTIR

éQué sintio?, (Qué eché de menos?, éLe explicaron a su hijo/a lo que pasaba?
éLa informacion fue suficiente?, ¢ Teniais claras la referencias de asoc., servicios?
¢Os dejaron tiempo y espacio para comunicar y asimilar la noticia?

[I. PREGUNTAS SOBRE EL PROCESO 30°
A. ltinerario sociosanitario

P 5. ¢Qué servicio actud como su referente y cdmo lo hizo? (Primaria...)
P 6. ¢COmo se vivid la evolucidn del proceso?: emociones, apoyos, crisis...
P 7. ¢Qué propuestas harian para mejorar?

B. Itinerario asociativo

P 8. ¢éCOmo entro en contacto con la asociacion? y éQué le motivé a participar?
P 9. ¢{Qué tipo de apoyo le prestd la entidad?
P 10. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

¢Os sentisteis escuchados, vosotros y vuestro hijo?, ¢ Valoraban vuestras opiniones?;
¢0s habéis sentido solos, vosotros y vuestro hijo?,

¢Os ofrecieron contacto con los iguales?,

¢0s explicaron el tratamiento con detalle?, ¢Se hablé con hermanos y abuelos?

¢éLa asistencia recibida, se centro solo en la enfermedad?,

éLos profesionales eran cercanos para resolver las dudas?,

¢Se plantearon cuestiones educativas?

¢Algo mds que afiadir, respecto a las asociaciones?

r—1
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[ll. FASE TERMINAL 30°

P 11. éQuién tomd las decisiones?

P 12. ¢Hubo limitaciéon o ensafiamiento terapéutico?

P 13. ¢Se le informd en algin momento de los Cuidados Paliativos?
Comente si tuvo este tipo de cuidados

P 14. Propuestas de mejora

ULTIMOS DIAS (Ultima semana)

P 15. ¢Quién tomd las decisiones?

P 16. ¢éHubo actuaciones para reducir el sufrimiento? (Sedacién paliativa...)

P 17. ¢Hubo algin deseo de ultimas voluntades?, ¢{Ddnde y cédmo se realizé la despedida?
P 18. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

éSentisteis que se obstinaron terapéuticamente con vuestro hijo/a? o ¢Se limito dicho esfuerzo?

éSe favorecio la toma de decisiones por parte del afectado y la familia? O éLas tomaba el profesional?
¢Pudisteis acomparfiar a vuestro hijo en los ultimos dias?, ¢ Fue una despedida adecuada y consciente?
¢En qué espacio se vivieron los ultimos dias?, ¢ Pudo haberse realizado en el domicilio?

V. ELDUELO 30°
A. ltinerario sociosanitario

P 19. ¢Qué tipo atencion recibieron respecto al duelo?
P 20. Propuestas de mejora

B. Itinerario asociativo

P 21. ¢Recibio algun apoyo en los ultimos dias, o inmediatamente después,
respecto al duelo?
P 22. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

éLe hablaron del duelo antes del fallecimiento?, (Qué les produjo mds consuelo?,
¢Qué significa para usted todo este proceso?

CIERRE: 15’

[y
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IMPLEMENTACION DEL GRUPO FOCAL PROFESIONALES
SEVILLA 25 FEBRERO 2013
PRESENTACION 15°

.  PREGUNTAS SOBRE LA NOTICIA 30

¢Coémo se esta dando hoy la noticia?

¢Coémo se entiende el proceso de adaptacion?

¢Qué papel cree que tienen los servicios y las asociaciones en esta fase?
¢Coémo se siente el profesional al dar una noticia de este tipo?

P 4. i{Qué propuestas concretas harian para mejorar?

AMPLIAR/ INSISTIR

éSe trabaja la confusidn inicial? éSe da tiempo y cita para organizar las dudas, las incertidumbres?

éSe tiene en cuenta como protagonista a la persona afectada? éSe propicia una actitud activa para la adaptacion
a la noticia?

éSe trabaja con una esperanza fundamentada en la realidad?

¢Se cuidan los aspectos del escenario, espacio y tiempo para comunicar y asimilar la noticia?

¢Aun se practica el pacto de silencio?

[I. PREGUNTAS SOBRE EL PROCESO 30°
A. ltinerario sociosanitario

éQué servicio actué como su referente y como lo hizo? (primaria...)

éSe transmite la continuidad (coordinaciéon) de la atencidon entre servicios implicados?

¢Se articulan medios de apoyo respecto a la evolucidn del proceso?: emociones, apoyos,
crisis... (Control de situaciones)

El tratamiento ¢éSe prescribe o se realiza un trabajo efectivo de adaptacién?

¢Qué propuestas concretas harian para mejorar?
B. Itinerario asociativo

¢Se propicia el contacto con alguna asociaciéon?
¢Qué tipo de acogida y apoyo presta la entidad, en su caso?
¢Se participa en le Unidad de Gestion Clinica?

Propuestas concretas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR
cQué tipo de feedback se mantiene durante el proceso? ¢Se explora la red de apoyo y se actua en consecuencia? éSe
trabaja la toma de decisiones por parte de los afectados? ¢Se tiene en cuenta el interés superior del menor, ?éHay
contactos para trabajar de forma conjunta (servicios - asociaciones)? ¢ Os explicaron el tratamiento con detalle?, ¢Se
hablé con hermanos y abuelos? éLa asistencia recibida, se centrd sélo en la enfermedad?, éLos profesionales eran
cercanos para resolver las dudas?, ¢Se plantearon cuestiones educativas?

r—1
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FASE TERMINAL 30’

¢Ya se ha hecho todo lo que habia que hacer...o...?

¢Quién toma las decisiones?

¢Es habitual realizar acompafiamiento directo en esta fase?

¢Se le informod en algin momento de los Cuidados Paliativos (equipo especifico)?
¢Qué se considera necesario para implicarse en los CCPP a domicilio?

P 14. Propuestas concretas de mejora
ULTIMOS DIAS (Ultima semana)

éQuién toma las decisiones?
¢Como se trata reducir el sufrimiento? (Sedacion paliativa...)
¢Coémo se trabaja con ultimas voluntades?, ¢Dénde y cdmo se realiza la despedida?

P 18. Propuestas concretas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

¢Es la formacién una coartada para no implicarse?

¢Coémo se trabaja hoy, con obstinacidn terapéutica o con LET (Limitacion Esfuerzo Terapéutico)?

éSe favorece la toma de decisiones por parte del afectado y la familia? O élas toma el profesional?

éSe Puede acompaiiar al hijo-a en los ultimos dias?, (En el hospital, se habilita un espacio adecuado para realizar

despedida consciente?
¢Donde suelen transcurrir los ultimos dias (en el hospital o en el domicilio) y por qué?, éSe propicia o posibilita la

estancia en el domicilio en esta fase?

lll. EL DUELO
(O la recuperacion del proyecto vital, tras cambio de expectativas 30°

A. ltinerario sociosanitario
¢Qué tipo atencidn se presta respecto al duelo?

Propuestas de mejora
B. Itinerario asociativo

éSe ofrece algun apoyo en los ultimos dias, o inmediatamente después, respecto al duelo?

Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR
¢Se trabaja el duelo antes del fallecimiento, en las etapas anteriores?, ¢ Qué produce mds consuelo y desconsuelo

y que consecuencias creen que puede tener?, ¢ Qué significado tiene el proceso de duelo?

CIERRE: 15’

[y
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3. FICHA DE ANALISIS Y OBTENCION DE RESULTADOS

o B
N [ FICHANC Lo | @memams \
LA .
Opinion n .
L]
Fundamentos
. ., ]
Opinion n+1

J

Propuestas de mejora

Abriendo
la Puertazul

4. PERFIL DE LOS PARTICIPANTES
A) Grupo Focal Padres con hijos fallecidos

Como ya se ha comentado la idea de captar la opinién de los afectados surge en el grupo
director de elaboracién de la Estrategia Al Lado del Menor..., y tiene que ver directamente
con la decisién de partir de las necesidades de las personas afectadas. Este grupo, por tanto,
es un cauce mas de exploracion de necesidades, que se hace factible contando con la
participacién directa de la Asociacion Alma y Vida, como informantes clave, que forman
parte del citado grupo director.

A partir de ello se exploran las posibilidades reales y disponibilidad de los informantes clave
gue presentan los casos de padres con hijos fallecidos pertenecientes a la asociacion,
procurando combinar items como la edad, tanto de los padres como de los hijos fallecidos,
la diversidad de las patologias (cancer, neurodegenerativas, hemopatias ....), la condiciéon
social de las familias afectadas, asi como la diversidad de situaciones de los casos (proyectos
de vida), y la atencion por sistemas de salud distintos (publico y privado). Un factor decisivo
en la seleccién ha sido la diversa aplicacidon de los cuidados paliativos en los distintos casos,

r—
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con una consideracion especial a las preguntas sobre quién lo atendié y donde se produjo la
atencion (domicilio o centros sanitarios, y dentro de éstos: en planta, en UCL.). En el
documento del consentimiento informado se reflejan los datos de filiacién y otras variables
comentadas, en cada caso, que no se aportan por razones de confidencialidad. Del conjunto
de estos factores resulté el perfil del grupo:

Hijo/a
Edad al
fallecimiento

Familiares
participantes
Edad al
fallecimiento

Enfermedad
Sindrome

Condicion
social

participantes

Otros

hermanos
Edad al

fallecimiento

Lugar de
atencion

P Atencion
. Ambito rural o
Hijo . Primaria,
. Madre, 46 a. . Estudios Uno, )
12 afios Encefalitis o . Urgencias
N Padre, 45 a. basicos 10 anos
(Hace 3 afios) ucl
pedidtrica
i Ambito Oncologia
ijo
JN Madre, 52 a. Osteosarcoma urbano CCPP
21 anos . Uno, 20 L
. Padre 60 a. Estudios domiciliario
(Hace 3 afios) ]
superiores s
Atencién
— Primaria
) Ambito .
Hijo ) . Neurologia
Madre, 33 a. Neuromiopatia urbano ]
8 meses . . No Urgencias
. Padre, 37 a. degenerativa Estudios o
(Hace 2 afios) ] Domicilio
superiores
Rechazo
uUcCl
Urgencias
- Ambito de
Hijo
. urbano traumatolo
28 Madre, 52 Leucemia } )
. Estudios Uno, 24 gia
(Hace 5 afios) Padre, 57 aguda ] )
superiores Hematologi
a
ucl
Dos
. Ambito sistemas de
Hijo y
urbano Tres, atencion.
19 Madre, 55 Osteosarcoma ) ,
. Estudios 24,27y 30 Oncologia
(Hace 10 afios) .
superiores Rechazo
uUcCl
r—
I 116|




ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

B) Grupo focal profesionales

De forma analoga el grupo de profesionales fue seleccionado, en esta ocasién, respecto a las
variables de titulacion, donde se desempefia el trabajo y el ambito de pertenencia, referido
a los servicios publicos o al movimiento asociativo. En el primer caso, de los servicios,
también se ha tenido en cuenta el desempefio en atencién primaria, en hospitales, incluso
en las delegaciones territoriales. Resultando el siguiente perfil, con 8 mujeres y 3 hombres.

Titulacion Desempeiio Pertenencia
Enfermeria Centro de Salud Servicios Publicos
Pediatria Centro de Salud, Hospital Servicios Publicos
Psicologia Discapacidad Intelectual Movimiento Asociativo
Pediatria Centro de Salud, Planificacion Servicios Publicos
Trabajo Social Hemofilia, Celiaquia Movimiento Asociativo
Pediatria Hospital, Oncologia Servicios Publicos
Trabajo Social Epilepsia Movimiento Asociativo
Trabajo Social Hospital Servicios Publicos
Trabajo Social Centro de Salud Servicios Publicos y
Mov. Asoc.
Psicologia Salud Mental Movimiento Asociativo
Psicologia Atencidon Temprana, Deleg. Servicios Publicos
Territorial
r—1
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C) Grupo focal y entrevistas: afectados en situacion socioecondmica y sanitaria
desfavorable

Para el desarrollo de "Al lado del Menor" desde la perspectiva de la desigualdad se han
empleado dos instrumentos:

a) una reunion de un grupo de profesionales del sistema sanitario y asociaciones, acerca de
las relaciones entre salud y desigualdad social en la infancia, fundamentalmente con el
propésito de valorar la coyuntura de intervencion desde cada dmbito y coordinada. Durante
el analisis se percibié la necesidad de recoger las perspectivas de los profesionales del
ambito educativo, lo que se hizo a través de una entrevista a una profesional de la educacién
social.

b) y una serie de entrevistas biograficas realizadas a padres de nifios sujetos a adversidades
sanitarias y econdmicas con el propdsito de informarse de las vivencias y prdcticas de la
ciudadania afectada.

En ambos casos se optd por estrategias abiertas, con un desarrollo libre antes que dirigido.
Por tanto, en lugar del guidn propio de las entrevistas semiestructuradas se manejaron dos
listas de temas a tratar, una para los profesionales y otra para las entrevistas. El moderador
intervenia sélo para reconducir el discurso hacia los temas de interés si estos no surgian o no
se trataban con suficiente profundidad.

En las entrevistas biograficas a la ciudadania se trataron las siguientes cuestiones:

- Biografia personal del padre/ madre:
- Entorno familiar de origen.
- Estudios, vida laboral.
- Familia propia.
- Situacion laboral y econdmica actual.
- Condiciones de vida: vivienda, suministros, alimentacion.
- Enfermedad de los hijos.
- Primera noticia y desarrollo posterior:
- Vivencias, representaciones de la enfermedad, estrategias de cuidado, impacto
sobre el empleo.
- Mecanismos implicados en las desigualdades sociales en salud: Adherencia a los
tratamientos (farmacia, ayudas técnicas, terapias), otros.
- Relacidn con los servicios sanitarios.
Dificultades de acceso.
- Relacion con los servicios sociales y educativos.
Dificultades de acceso (prestaciones, apoyos, programas en que participa).
- Red de apoyos: entorno familiar, amistades, asociaciones.
- Propuestas de mejora.

A los profesionales se les consultd sobre los siguientes temas:

- Relaciones entre situacidn econédmica, salud e infancia.
- Costes econédmicos asociados.
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- Problemas laborales de los cuidadores.
- Impacto sobre los cuidadores.

- Bienestar psicoldgico, conflictos de pareja.

- Organizacién de la vida cotidiana.
- Recursos privados y publicos.

- Impacto de la austeridad.

- Dificultades para la deteccion de casos.
- Posibles formas de intervencion.

- Desde los servicios sanitarios.

- Desde las asociaciones.

- Desde otros servicios publicos.

- Figuras de coordinacion.

El analisis empleado para la interpretacién del material es el recomendado por Alfonso Orti
(1986)1: el andlisis concreto de la situacion concreta. Lo que requiere "relacionar lo que el
sujeto dice con su articulacion en el campo de las prdcticas sociales efectivas..., desde el
punto de vista de unos determinados objetivos de la investigacidn socioldgica en curso".

! Alfonso Orti (1986): "La apertura y el enfoque litasivo o estructural: la entrevista abierta o &bracta y la
discusion de grupo”. En Manuel Garcia FerrandajsIdsfiez y Francisco Alvira (Comp.): El analisislal
realidad social. Métodos y técnicas de investigacidianza Editorial, Madrid
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